UNIVERSIDADE B

COIMBRA

Inés Martins Mimoso

FORCAS E RECURSOS DE PAIS-CUIDADORES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM PARALISIA
CEREBRAL: UM ESTUDO QUALITATIVO

Dissertacdo no ambito do Mestrado Integrado em Psicologia, area de
especializacdo em Psicologia Clinica e da Saude, subarea de especializacdo em
Psicoterapia Sistémica e Familiar, orientada pela Professora Doutora Luciana

Sotero e Professora Doutora Ana Cunha e apresentada a Faculdade de
Psicologia e de Ciéncias da Educac¢ao da Universidade de Coimbra

Julho de 2020



Forcas e recursos de pais-cuidadores de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral: Um estudo qualitativo

Resumo: A paralisia cerebral é uma das condicOes cronicas pediatricas mais
comuns, impondo multiplos desafios a vida de uma familia, em particular,
aos pais, que assumem a maior parte dos cuidados que a crianga necessita.
No entanto, apesar das exigéncias associadas ao cuidado de uma crianga com
paralisia cerebral, a literatura tem demonstrado que o0s pais-cuidadores
também possuem capacidades para enfrentar a adversidade. Desta forma, o
objetivo do presente estudo € contribuir para o conhecimento sobre o
processo de adaptacdo destes pais-cuidadores, identificando forcas e
recursos percecionados como importantes neste processo. Para tal, foi
realizado um estudo qualitativo, com recurso a entrevistas semiestruturadas,
a seis pais-cuidadores de criangas e adolescentes com paralisia cerebral. Os
dados foram analisados recorrendo a uma andlise tematica da qual
emergiram cinco temas e onze subtemas. De um modo geral, dos resultados
obtidos destaca-se a importancia atribuida a cooperacgao da familia nuclear e
a rede de apoio do sistema, a relevancia da percecdo de competéncia dos
pais-cuidadores para lidar com as exigéncias associadas a paralisia cerebral,
a necessidade de evitar que a condi¢cdo seja 0 epicentro da sua vida, e a
manutencdo de uma visdo positiva da experiéncia. Em suma, este estudo
permitiu identificar fatores que podem estar associados a uma trajetoria
adaptativa de pais-cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia
cerebral, traduzindo-se hum ponto de partida para futuras investigacoes.

Palavras chave: Pais-cuidadores; paralisia cerebral; forcas; recursos;
analise tematica.



Strengths ans resources of parents-caregivers of children and
adolescents with cerebral palsy: A qualitative study

Abstract: Cerebral palsy is one of the most common chronic pediatric
conditions worldwide, raising multiple challenges on the family,
particularly, on parents, who assume most of the care that the child needs.
Nevertheless, despite the demands associated with the care of a child with
cerebral palsy, the literature has been showing that parents-caregivers also
have the competence to face adversity. Along these lines, the aim of the
present study was to contribute to the knowledge about the adaptation
process of these parents-caregivers, identifying strengths and resources
perceived as important in this process. Therefore, a qualitative study was
conducted, using semi-structured interviews, with six parent-caregivers of
children and adolescents with cerebral palsy. The present data were analysed
using a thematic analysis from which five themes and eleven sub-themes
emerged. In general, the obtained results highlight the importance attributed
to intra-familiar cooperation and to the system support network, the
relevance of the perceived competence of parents-caregivers in dealing with
the demands associated with cerebral palsy, the need to prevent the condition
from playing a central role in their lives, and the maintenance of a positive
outlook of the experience. In summary, this study allowed to identify factors
that may be associated with an adaptive trajectory of parents-caregivers of
children and adolescents with cerebral palsy, representing a starting point for
future investigations.

Key Words: Parents-caregivers; cerebral palsy; strengths; resources;
thematic analysis.
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Introducéo

A paralisia cerebral é uma das condi¢des crénicas pediatricas mais
comuns na infancia (Eunson, 2016). Por se tratar de uma condi¢do complexa
e multifatorial, as criancas e adolescentes com paralisia cerebral requerem
cuidados acrescidos, para além dos cuidados normativos tipicos do
desenvolvimento de uma crian¢a (Raina et al., 2005). Desta forma, pais de
criangas com paralisia cerebral sdo confrontados com indmeros desafios
diérios assistindo-se, assim, a uma sobreposi¢do entre o papel parental e o
papel de cuidador (Dixon-Wood, Young, & Heney, 2002), que tende,
igualmente, a provocar um impacto negativo na sua qualidade de vida e
bem-estar (Pousada et al., 2013).

Historicamente, varios estudos tém documentado o stress e as
dificuldades das familias com filhos(as) com uma condicdo cronica
pediatrica. Porém, mais recentemente, as investigaces tém dirigido o seu
foco para as capacidades e os pontos fortes que estas familias possuem para
enfrentar as adversidades. Segundo Walsh (2006), todas as familias
beneficiam de um potencial para a resiliéncia, que Ihes permite lidar com as
situacBes de crise, justificando-se assim a importancia de estudar e
compreender 0S Seus recursos e as suas estratégias de adaptacao.

A revisdo da literatura permitiu verificar a escassez de estudos sobre
as forgas e os recursos de pais-cuidadores de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral, nomeadamente, no contexto portugués. Neste sentido, o
presente estudo pretende aprofundar o conhecimento sobre o processo de
adaptacgéo destes pais-cuidadores e, em especial, identificar forcas e recursos
percecionados por estes como importantes nesse processo.

Para tal, a escolha metodoldgica recaiu sobre um estudo qualitativo,
COM recurso a entrevistas e a uma andlise temética para o tratamento dos
dados, como forma de tentar compreender a experiéncia individual e familiar

destes pais-cuidadores ao lidar com a condi¢do de saude do(a) filho(a).
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| — Enquadramento Concetual

1.1. Diagnéstico, prevaléncia, causas e sintomas da paralisia

cerebral

A definicdo de condicdo crénica pediatrica ndo é consensual, no
entanto, segundo Van Der Lee, Mokkink, Grootenhuis, Heymans, e Offringa
(2007), entende-se por condigdo cronica pediatrica todas as doencas que
apresentam uma duracdo superior a trés meses (com ou sem possibilidade de
cura), um comprometimento na vida diaria da crianga e a necessidade de
uma acompanhamento médico e cuidados associados que excedem 0s
cuidados que uma crianga saudavel necessita. Assim, tendo em conta estas
caracteristicas, a paralisia cerebral é considerada uma condigdo cronica
pediatrica.

A paralisia cerebral é uma condicdo neurodesenvolvimental, com
inicio na primeira infancia e que persiste ao longo da vida (Pousada et al.,
2013). E caracterizada como uma condi¢do que engloba um grupo de
desordens permanentes e ndo progressivas do movimento e da postura,
causadas por uma lesdo cerebral nos estagios iniciais do desenvolvimento
humano (Mutch, Alberman, Hagberg, Kodama, & Perat, 1992).

Estima-se que a paralisia cerebral afete cerca de dois em cada 1000
individuos, sendo considerada o problema de desenvolvimento mais comum
em criangas (Eunson, 2016). Atualmente, verifica-se uma tendéncia para o
aumento da prevaléncia da paralisia cerebral pois, devido ao
desenvolvimento das unidades de cuidados pré-natais e a diminuigcdo das
taxas de mortalidade infantil associadas, estes bebés mais vulneraveis tém
sobrevivido e alcancado a idade adulta, aumentando, assim, a incidéncia dos
casos de paralisia cerebral na populagéo (Eunson, 2016).

Em termos etioldgicos, a paralisia cerebral é uma condicdo
multifatorial (Gulati & Sondhi, 2018) e ndo tem uma causa especifica (Blair,
2010). E normalmente causada por lesdes no cérebro antes, durante ou apos
0 parto, que podem derivar de fatores como a prematuridade, o baixo peso a
nascenca, asfixia, anomalias estruturais congénitas, gestacdes mudaltiplas,
hemorragia intracraniana, infecbes intrauterinas, infecbes neonatais,

suscetibilidade genética, entre outras (Gulati & Sondhi, 2018; Keogh &
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Badawi, 2006; Nelson, 2008).

Apesar do seu carater prenatal/neonatal, a paralisia cerebral é melhor
reconhecida entre os trés e os cinco anos de idade (Gulati & Sondhi, 2018).
Geralmente, a primeira suspeita da condicdo nas criancas diz respeito ao
atraso na conguista de marcos esperados no desenvolvimento motor (como o
agarrar em brinquedos, o0 sentar ou o andar), assim como a manifestacdo de
movimentos e de postura atipicos, em comparagdo com criangas saudaveis
da mesma idade (Gulati & Sondhi, 2018). Apesar da lesdo cerebral ser
permanente e, por isso, ndo evoluir, as manifestaces clinicas da paralisia
cerebral podem variar ao longo do tempo e a medida que a crianga cresce.
Assim, é necessaria uma avaliacdo dos movimentos gerais da crianca ao
longo do seu desenvolvimento, de forma a confirmar o diagnostico (Blair,
2010).

As criangas com paralisia cerebral tanto podem apresentar uma
perturbacdo ligeira do movimento e da fala, como podem ter uma
incapacidade motora grave que as impossibilita de andar e falar, estando,
nalguns casos, totalmente dependentes de ajuda nas atividades do quotidiano
(Gulati & Sondhi, 2018). No entanto, € comum as criangas apresentarem,
igualmente, problemas de cognicdo, perce¢do, sensacdo (visdo e audicéo),
comunicacao e também epilepsia, em consequéncia da lesdo cerebral (Gulati
& Sondhi, 2018). Assim, podem existir comorbilidades e coexistirem
diversos sintomas, o que torna o quadro clinico mais complexo e o
diagnostico mais dificil.

De forma a avaliar as capacidades funcionais da crianga com paralisia
cerebral, foram desenvolvidos varios sistemas de classificagdo,
nomeadamente, o sistema Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) que caracteriza a severidade das incapacidades motoras, em
particular, o ato de sentar e andar. Este sistema esta dividido em cinco
niveis, que variam desde a independéncia nos movimentos (nivel 1) a
completa dependéncia de um cuidador (nivel V) (Palisano et al., 1997).

Uma vez que ndo existe cura para a paralisia cerebral, os cuidados de
salde tém em vista a melhoria da qualidade de vida e a prevencdo, ou
minimizacdo, de lesGes secundarias (tais como, pneumonia ou infecGes
bacterianas). Por ser uma condicdo cronica pediatrica complexa e

multifatorial, a gestdo dos problemas envolve a participacdo de muitos
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especialistas. Assim, as equipas podem incluir fisioterapeutas, pediatras,
ortopedistas, neurologistas, psicologos, educadores especiais, assistentes
sociais, entre outros (Blair, 2010).

Em suma, a coordenacdo dos varios profissionais de salde deve ter
em vista a estimulagdo do desenvolvimento da crianca, com o objetivo de
obter a maxima independéncia nas atividades do quotidiano e, assim,

alcancar um desenvolvimento funcional (Gulati & Sondhi, 2018).

1.2. O processo de adaptacdo familiar a uma condicdo croénica
pediatrica

Para Minuchin (1979), o nascimento de um filho constitui um
acontecimento esperado no ciclo vital da familia. No entanto, o nascimento
de um filho com uma condicdo cronica pediatrica, tal como a paralisia
cerebral, é considerado uma fonte de stress ndo normativo e inesperado
(Alarcdo, 2000), com um grande impacto na vida familiar (Raina et al.,
2005). De facto, tendo em conta as exigéncias do cuidado que uma condigéo
cronica de satde comporta, considera-se que a condi¢do ndo afeta apenas o
portador, mas também os elementos do sistema familiar responséveis pelo
seu cuidado (Mauricio, 2013).

O trabalho de McCubbin e Patterson (1983) foi nodal para
compreender o processo de adaptacdo familiar em situagdes de stress,
nomeadamente, no contexto das condi¢Bes cronicas pediatricas. O modelo
desenvolvido pelos autores — Family Adjustment and Adaptation Response
(FAAR) — enfatiza que a familia procura manter um funcionamento
equilibrado usando as suas capacidades e recursos para dar resposta as
exigéncias que advém da condicdo de salde da crianga (FAAR; McCubbin
& Patterson, 1983).

Sendo assim, as exigéncias a que a familia estd exposta englobam o
stress normativo e ndo-normativo, as pressdes familiares constantes e as
complicacbes do quotdiano, enquanto as capacidades familiares
compreendem 0s recursos tangiveis e psicossociais da familia (0 que a
familia tem) e os seus comportamentos de coping face a condigdo de salde
(o que a familia faz). Desta forma, quando o nimero de exigéncias supera as

capacidades da familia, o sistema familiar entra em desiquilibrio (FAAR;
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McCubbin & Patterson, 1983).

O significado que a familia atribui a condi¢cdo cronica pediatrica é
outro aspeto fundamental no processo de adaptacdo destas familias. Assim,
McCubbin e Patterson (1983) postulam que o significado pode ser
construido tendo em conta trés niveis distintos: o significado situacional (a
interpretacdo que a familia faz sobre o acontecimento, bem como sobre as
suas exigéncias e capacidades); a identidade familiar (a forma como a
familia se define, em termos de estrutura, rituais e padrdes de funcionamento
familiar) e a visdo da familia sobre o mundo (a forma como a familia se vé
em relacdo aos sistemas envolventes). Desta forma, os significados
familiares tanto podem potenciar o risco como a capacidade da familia para
a adaptacéo (Patterson, 2002a).

Em sintese, é o equilibrio entre as exigéncias familiares e as
capacidades da familia, em interacdo com os significados familiares, que
conduz ao ajustamento e a adaptacdo familiar (McCubbin & Patterson,
1983).

1.3. O modelo de resiliéncia familiar

O conceito de resiliéncia familiar emerge da evolucdo das teorias de
stress e de uma extensa investigacdo sobre o funcionamento das familias,
estando relacionada com uma adaptacdo bem-sucedida face a situacGes de
adversidade (Walsh, 2003), tal como uma condicao crénica pediétrica.

A resiliéncia familiar é conceptualizada como a capacidade da familia,
enquanto unidade funcional, de resistir e ultrapassar desafios de vida
stressantes, emergindo mais forte e com mais recursos (Walsh, 2016).
Assim, 0 modelo de resiliéncia familiar, desenvolvido pela autora, reconhece
nove processos familiares facilitadores da resiliéncia familiar, organizados
em trés dominios: sistema de crencas, padrdes organizacionais e processos
de comunicacao (Walsh, 2016).

O sistema de crencas familiares é responsavel pela forma como a
familia lida com a adversidade (Walsh, 2003), abrangendo os valores, as
atitudes e os preconceitos que orientam as decisdes e acbes dos elementos da
familia (Walsh, 2006). Segundo a autora, esta dimensdo engloba trés

processos familiares chave: (1) a atribuicdo de significado as situacdes de
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adversidade, que permite organizar a experiéncia e prececionar o problema
como compreensivel e manejavel; (2) a manutencdo de uma visao positiva,
gue inclui a esperanga, 0 otimismo, a perseveranca e determinac¢do para
ultrapassar a adversidade; e (3) a transcendéncia e espiritualidade, que
ajudam a familia a enfrentar situac6es que se encontram fora do seu controlo
e que ndo podem ser alteradas, para além de oferecem um propésito as
mesmas (Walsh, 2003).

Os padrdes organizacionais referem-se a forma como as familias se
organizam para enfrentar os desafios (Walsh, 2003). Estes padres séo
mantidos e reforgados pelas crencas e valores da familia, bem como pelo
contexto sociocultural em que eesta estd inserida (Walsh, 2006). Os
processos familiares que esta dimensdo engloba sdo: (1) a flexibilidade, ou
seja, a capacidade da familia de se adaptar as exigéncias e desafios
associados ao evento stressor, mantendo um equilibrio entre estabilidade e
mudanca; (2) a conexdo, que descreve o sentido de unido e apoio mutuo
entre os elementos da familia, ndo descorando, no entanto, a autonomia e
diferenciagdo do individuo; e (3) os recursos econémicos e sociais, prestados
pela rede de apoio do sistema familiar (Walsh, 2003).

O terceiro dominio refere-se aos processos comunicacionais que,
segundo Walsh (2006) promovem o bom funcionamento familiar. Desta
forma, distinguem-se o0s seguintes processos chave: (1) a clareza, que
consiste numa comunicacdo familiar clara, especifica e honesta sobre o
evento stressor, que se pode traduzir, também, na partilha de experiéncias e
significados; (2) a expressdo emocional aberta, que envolve um clima de
confianga, empatia e tolerdncia entre os elementos da familia; e (3) a
resolucdo de problemas, que evidencia a capacidade das familias resilientes
resolverem, de forma eficaz, os seus problemas (e.g. identificacdo da fonte
se stress; brainstorming colaborativo; partilha de decisGes; postura proativa;
foco em objetivos alcancaveis) (Walsh, 2006).

Em suma, os processos familiares descritos séo dindmicos e
recursivos, facilitando uma adaptacdo positiva e, consequentemente, um
crescimento da familia perante situacdes de adversidade significativas
(Walsh, 2016).
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1.4. Pais-cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia

cerebral: Evidéncia empirica

7

O ato de cuidar é uma funcdo inerente ao papel de pai/mde. No
entanto, este papel assume uma nova forma quando a crianga experiencia
algum tipo de incapacidade, que compromete a sua autonomia e
independéncia (Masood & Arshad, 2015).

Surge, assim, um novo papel no seio familiar — o de cuidador
principal — ou seja, aquele que assegura a maior parte dos cuidados que a
crianga necessita, tratando-se no caso de criangcas e adolescentes,
normalmente, dos pais (Santos, Oliveira, Vargas, & Macedo, 2010). Deste
modo, mais do que a adog¢do de um novo papel, as exigéncias do cuidado
apresentadas pelas criangas e adolescentes com paralisia cerebral
intensificam o papel de cuidador do pai/mée, havendo uma sobreposicdo
entre a funcdo de cuidador e a funcdo parental (Dixon-Wood et al., 2002).
Por este motivo, justifica-se a escolha do termo pais-cuidadores para nos

referirmos aos pais de criangas e adolescentes com paralisia cerebral.

Segundo a literatura, as mées sdo, maioritariamente, as cuidadoras
principais das criancas e adolescentes com uma condicdo cronica de saude
(Macedo, Da Silva, Paiva, & Ramos, 2015). Por este motivo, a grande
maioria dos estudos acerca de pais-cuidadores de uma crianga ou
adolescente com paralisia cerebral foca apenas o papel das maes, deixando
de fora as questdes referentes ao envolvimento dos pais no ato de cuidar
(Eker & Tuzln, 2004; Manuel, Naughton, & Balkrishman, 2003; Raina et
al., 2005).

Quando se trata de criangas e adolescentes com uma condigdo cronica,
para além das exigéncias normativas tipicas do desenvolvimento de uma
crianga, existem outras exigéncias associadas a doenga, que tornam o dia-a-
dia dos pais-cuidadores mais dificil (Raina et al., 2005). Assim, muitas
criancas com paralisia cerebral precisam de ajuda diaria e a tempo inteiro em
tarefas simples, como a alimentacdo, a higiene, o vestir e a mobilidade, que
excedem o cuidado tipico associado a parentalidade (Raina et al., 2005), e
gue se mantém ao longo do crescimento da crianga (Santos et al., 2017).

Desta forma, é comum os pais-cuidadores apresentarem elevados
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niveis de stress parental, sofrimento emocional, burnout, desgaste fisico e
psicolégico, apresentando, no geral, uma qualidade de vida e bem-estar
inferior aos pais de filhos considerados “saudaveis” (Pousada et al., 2013).
No mesmo sentido, um estudo recente demonstrou a influéncia do distress
parental e dos recursos familiares em todos os dominios da qualidade de vida
de pais-cuidadores de criancas e adolescentes com paralisia cerebral
(dominio fisico, dominio psicolégico, dominio das relacdes sociais e
dominio ambiental) (Sotero, Queiroz, Fernandes, & Relvas, 2020).

Apesar da paralisia cerebral ser considerada um stressor significativo
para o0s pais-cuidadores, como referido anteriormente, estes também
possuem capacidades para enfrentar a adversidade. Neste sentido, alguns
estudos tém também dirigido o foco para as forgas e os recursos dos pais-
cuidadores de filhos com paralisia cerebral.

Kelso, French e Fernandez (2005) reportaram que O recurso que O
recurso mais referido pelos pais-cuidadores foram as redes de apoio do
sistema, e como estas S0 essenciais no processo de adaptacdo. Um estudo
qualitativo conclui que estas redes tendem a ser compostas tanto pela
familia, como pelos profissionais de salde e os assistentes sociais das
instituicGes de referéncia (Santos, Milbrath, Freitag, Gabatz, & Vaz, 2019).
Assim, os pais-cuidadores que participaram neste estudo referiram que estas
instituicGes, para além de auxiliarem no desenvolvimento do potencial das
criangas, tiveram também a capacidade de diminuir a sobrecarga associada
ao cuidado do filho, podendo, assim, facilitar as respostas adaptativas da
familia. Estes pais-cuidadores também relataram que os profissionais destas
instituicGes tendem a acolher as familias, criando um vinculo de
proximidade com elas, o que também se traduz num importante recurso
(Santos et al., 2019). Relativamente ao apoio prestado pela familia, 0 mesmo
estudo indica que os pais que beneficiam do apoio dos familiares nos
cuidados diarios a crianca, tendem a apresentar uma diminuicdo da
sobrecarga e, consequentemente, uma melhor qualidade de vida (Santos et
al., 2019). Para complementar, uma revisdo da literatura demonstrou que
tanto o tamanho da rede social de apoio como a satisfacdo com o suporte
social recebido constituem bons preditores de adaptacdo dos pais-cuidadores
face a condicdo do filho(a) (Rentinck, Ketelaar, Jongmans, & Gorter, 2007).

No que diz respeito aos recursos individuais destes pais, a percec¢ao de
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competéncia e a auto-estima tém sido indicadas como um dos recursos mais
determinantes da qualidade de vida e bem-estar do cuidador (Florian &
Findler, 2001; Guillamén et al., 2013). Ketelaar, Volman, Gorter e Vermeer
(2008) acrescentam, ainda, que o desenvolvimento da crianca esta
fortemente associado a percecdo de competéncia dos pais.

O estudo de Kelso e colaboradores (2005) demonstrou que 0s pais-
cuidadores tendem a utilizar estratégias de coping internas e externas para
lidar com a condi¢do do(a) filho(a). As estratégias internas englobam a
relativizacdo e a lembranca que a situacdo do(a) filho(a) podia ser mais
severa. Quanto as estratégias externas, estas incluem: (1) a negociacdo na
resolugdo de conflitos; (2) aprender novas habilidades; (3) pedir ajuda; (4) a
proatividade; (5) acreditar na evolucdo da crianca; e (6) procurar informacao
(Kelso, French & Fernandez, 2005).

Lin (2000) demonstrou a importancia de os pais de criancas com
paralisia cerebral manterem uma atitude positiva face ao evento stressor. Da
mesma forma, outros autores reconhecem a necessidade dos pais-cuidadores
serem otimistas, de manterem o sentido de humor, e de sentirem-se em
controlo da situacdo e de permanecerem fortes para cuidar do(a) filho(a)
(Kelso, French, & Fernandez, 2005; Whittingham, Wee, Sanders, & Boyd,
2013). O apoio espiritual também é um mecanismo de coping eficaz em
relacdo ao bem-estar destes pais-cuidadores (Lin, 2000).

Por fim, a revisdo de Rentinck e colaboradores (2007) indica que os
estes fatores tendem a mudar em funcéo do crescimento dos(as) filhos(as) e
das diferentes etapas do ciclo de vida Desta forma, a adaptagdo dos pais-
cuidadores face a paralisia cerebral difere ao longo do tempo, uma vez que

as necessidades da crianca se alteram a medida que esta cresce.

Il - Objetivos

Este estudo emerge do interesse em compreender a experiéncia
subjetiva de pais-cuidadores de criangas/adolescentes com paralisia cerebral
em Portugal. Desta forma, o objetivo principal do estudo é adquirir e
aprofundar o conhecimento sobre o processo de adaptacdo destes pais-
cuidadores, identificando forcas e recursos percecionados como importantes

neste processo.
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lll - Metodologia

A presente investigacdo adota uma metodologia qualitativa, por se
considerar ser uma abordagem adequada e relevante para responder ao
objetivo principal do estudo, ou seja, contribuir para a compreensdao das
experiéncias subjetivas dos pais-cuidadores de criancas/adolescentes com
paralisia cerebral, principalmente, em relacdo ao processo de adaptacdo a
condicdo cronica pediatrica (Patterson, 2002a).

Na presente seccdo serdo apresentadas as diferentes etapas
metodoldgicas do estudo. Primeiramente, serdo descritos os procedimentos
de investigacdo e recolha dos dados. De seguida, sera apresentada a
caracterizacdo dos participantes que integram o projeto. Por fim, serd
descrito 0 método adotado para proceder a analise dos dados.

3.1. Procedimentos de investigagéo e recolha dos dados

O presente estudo insere-se numa investigacdo mais alargada sobre
pais-cuidadores portugueses e brasileiros de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral, no ambito de um projeto de Pés-Doutoramento de uma
investigadora da Universidade do Para (Brasil), na Faculdade de Psicologia e
de Ciéncias da Educacdo da Universidade de Coimbral.

O projeto suprarreferido encontra-se dividido em duas fases
metodoldgicas: uma primeira fase quantitativa e uma segunda fase
qualitativa, na qual se insere a presente investigacdo. Desta forma, aquando
0 inicio deste estudo, os procedimentos de recolha dos dados quantitativos ja
tinham sido iniciados. Neste sentido, foi efetuado um novo contacto com 0s
participantes (via telefone e e-mail), com o intuito de explicar os objetivos
da fase seguinte do estudo e, assim, averiguar a sua disponibilidade para
participar no mesmo. No total, foram contactados 10 pais-cuidadores, que se

disponibilizaram a participar no estudo. Contudo, dadas as circunstancias

1 O projeto de Pds-doutoramento referido é da autoria da Professora Doutora
Juliana Queiroz, supervisionado pela Professora Doutora Luciana Sotero, tem como
objetivo geral compreender o processo de interagdo entre variaveis individuais (e.g.,
stress parental), familiares (e.g., funcionamento familiar) e contextuais e.g., (nivel
socioeconémico) na vida de pais-cuidadores de criangas e adolescentes com

paralisia cerebral em Portugal e no Brasil.
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provocadas pelo Covid-19, a recolha dos dados teve de ser interrompida,
tendo sido possivel realizar apenas 6 entrevistas.

A amostra de participantes foi recolhida entre fevereiro e marco de
2020, numa Associacdo de Paralisia Cerebral (APC). Foram definidos os
seguintes critérios de inclusdo na amostra: (1) ser pai-cuidador/mae-
cuidadora de uma crianga ou adolescente com paralisia cerebral; (2) o pai-
cuidador/mée-cuidadora ter uma idade superior a 18 anos; e (3) ter
participado na primeira fase do projeto de investigacéao referido.

As entrevistas foram realizadas pela investigadora responsavel pelo
projeto e pelas duas mestrandas envolvidas no processo de investigacdo. Em
datas agendadas com os(as) participantes, as investigadoras deslocavam-se a
APC, tendo ao seu dispor uma sala destinada para a realizagdo das
entrevistas. Antes do inicio das entrevistas, o(a) participante era
informado(a) acerca dos objetivos do estudo, bem como em relacdo a todas
as questdes éticas pertinentes (e.g. confidencialidade, carater voluntério da
participacdo, autorizacdo para a gravacdo das entrevistas), tendo sido
solicitado um consentimento informado por escrito (Ordem dos Psicélogos
Portugueses, 2011) (cf. Anexo B).

3.2. Materiais

Para a recolha dos dados, o método escolhido foi uma entrevista
individual semiestruturada a pais-cuidadores de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral. Esta escolha recai sobre as vantagens que este método
apresenta, nomeadamente, no facto de os(as) participantes terem maior
liberdade e flexibilidade para responder aos tépicos de discussdo,
previamente planificados e sugeridos pelo investigador (Willig, 2008). Desta
forma, o recurso a entrevista semiestruturada pretende encorajar 0s
participantes a criar narrativas e a descrever livremente a sua experiéncia,
ainda que através de algumas linhas orientadoras (Willig, 2008).

O guido para a entrevista estd organizado em forma de livro e é
apresentado através de um folheto (cf. Anexo A), baseado num trabalho de
investigacdo sobre adaptacdo familiar a doenca crénica pediatrica (Cunha,
2011). Este livro tem como titulo “A minha histéria como cuidador(a) de
um(a) filho(a) com paralisia cerebral”, e encontra-se dividido em trés
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capitulos distintos, de forma a orientar a narrativa do sujeito: 1) o primeiro
capitulo centrado no momento em que o(a) cuidador(a) descobriu a paralisia
cerebral do(a) filho(a); 2) o segundo capitulo baseado no que fez e tem feito
para lidar com a paralisia cerebral do(a) filha(a) e 3) o terceiro capitulo
focado em como se sente, agora, como cuidador(a) de um(a) filho(a) com
paralisia cerebral. De ressalvar que o(a) participante ndo teve de responder,
obrigatoriamente, a estes topicos, nem de seguir a sua ordem, uma vez que 0
objetivo do guido apresentado foi apenas o de propor uma construcdo da
narrativa.

Seguindo os procedimentos da autora (Cunha, 2011), a entrevista foi
iniciada com a seguinte instrucdo: “Gostaria que imaginasse que esta a
contar uma histdria (como um livro) enquanto cuidador(a) de uma crianca
com paralisia cerebral. Para facilitar, pode dividir a sua historia em trés
capitulos (mostrar o folheto). Pode olhar, organizar a sua histéria e quando
estiver pronta pode comegar”.

Primeiramente, foi realizado um estudo piloto com uma mée-
cuidadora de uma crianga com paralisia cerebral, com o propdsito de testar o
guido da entrevista e avaliar aspetos como a duragdo da entrevista, a
pertinéncia das questdes e a compreensibilidade da tarefa para a participante
(Willig, 2008). Esta entrevista ndo foi considerada no processo de anélise
dos dados.

As entrevistas foram gravadas em formato audio e, posteriormente
sujeitas a uma transcrigdo integral. As entrevistas tiveram, em média, a
duracdo de 28 minutos, tendo a entrevista mais curta uma duracdo de 10

minutos e a mais longa uma duragéo de 48 minutos.

3.3. Caracterizagdo dos participantes

Na Tabela 1 apresenta-se a caracterizagdo dos seis elementos que
compBdem a amostra. Conforme é possivel verificar, todas as participantes
séo do sexo feminino, com idades que variam entre os 30 e os 50 anos (M =
41.83; DP = 7.52), e a maioria tem dois filhos. De referir que uma das maes-
cuidadores (Célia) tem filhos gémeos, ambos com paralisia cerebral. A
maioria das maes sao casadas, sendo que uma reconstituiu familia e outra se
divorciou. Relativamente a situacdo profissional, constata-se que metade dos
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participantes tem uma situacdo profissional ativa, enquanto que a outra

metade nao.

Tabela 1: Caraterizagdo dos participantes: Variaveis relativas ao pai-cuidador

Idade N°de Situacao Escolaridade Situacao Area de
filhos Relacional profissioanal residéncia?

Isabel 50A 2 Casada 12° ano Doméstica Alentejo
Margarida  30A 2 Casada Licenciatura Empregada Centro
Helena 43A 2 Divorciada Mestrado Empregada Centro
Paula 49A 2 Casada 9° ano Empregada Centro
Célia 37A 2 Casada 9° ano Doméstica Centro
Cristina 42A 1 Recasada 6° ano Doméstica Centro

Relativamente a caracterizacdo da crianca ou adolescente com
paralisia cerebral, tal como é possivel verificar na Tabela 2, a grande maioria
das criangas € do sexo masculino (trés criangas e trés adolescentes). O
intervalo de idades varia entre 0s 4 € 0os 17 anos (M = 11.2; DP =5.85) e a
idade da crianga a data do diagndstico de paralisia cerebral varia entre um
més e trés anos. O grau de severidade da condi¢do predominante é o grau |
(ligeiro) (GMFCS; Palisano et al., 1997).

Tabela 2: Caraterizagdo dos participantes: Variaveis relativas ao filho com paralisia

cerebral
Sexo do(a) filho(a) Idade do Idade do(a) Severidade da

com PC diagndstico filho(a) com PC PC
Isabel M 8 meses 17A \Y
Margarida M 1 ano 4A 1
Helena M 1 més 8A |
Paula M 2 meses 17A |
Célia M/M 3 anos 6A |
Cristina F 2 anos 15A |

De notar, que os nomes escolhidos para identificar oas participantes
sdo ficticios, de forma a salvaguardar o anonimato e a confidencialidade dos

dados recolhidos.

2 Divisdo territorial em regies, segundo a Nomenclatura das Unidades

Territoriais para Fins Estatisticos (NUTS I1).
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3.4. Analise dos dados

Os dados das entrevistas foram analisados recorrendo a anélise
tematica. Este método permite identificar, analisar e interpretar padrfes
repetidos de significado, a partir dos dados qualitativos recolhidos (Braun &
Clarke, 2006). Assim, esta andlise temética teve como objetivo central a
identificacdo de temas que possam ilustrar as forgas e 0s recursos
percecionados pelas mées-cuidadoras para ultrapassar as exigéncias
associadas a paralisia cerebral.

Seguindo os passos propostos por Braun e Clarke (2006), a primeira
etapa desta analise consistiu na familiarizagdo com os dados. Para tal,
procedeu-se a transcricdo das entrevistas e, através de uma leitura
aprofundada das mesmas, foram sendo tomadas anotagdes sobre os aspetos
considerados relevantes para o processo de codificacdo (Braun & Clarke,
2006). De notar que esta fase de “imersdo” nos dados foi facilitada pelo
facto de as Mestrandas terem sido responsaveis pela transcricdo das
entrevistas.

De seguida, procedeu-se a criagdo de codigos inicias. Este processo
foi ancorado numa abordagem indutiva e diretamente relacionada com os
dados, sendo orientado pelas questdes de investigacdo formuladas. Desta
forma, os temas sdo semanticos, uma vez que a analise produzida foi
baseada na prépria linguagem dos participantes, sem uma tentativa de
interpretacdo tedrica dos mesmos (Braun & Clarke, 2006). Assim, foi
inicialmente criado um numero alargado de codigos, que resultou na
necessidade de fusdo de algumas categorias que, apesar de terem uma
designacdo diferente, refletiam a mesma ideia (e.g., proximidade aos
técnicos e proximidade aos profissionais). A semelhanca da etapa anterior,
este processo foi realizado pela equipa de investigacdo (composta por duas
Mestrandas e trés Orientadoras), 0 que promoveu a discussdo dos dados e,
consequentemente, o refinamento dos codigos propostos (Johnson, 1997).
Foi um processo feito manualmente e sujeito a sucessivas revisoes.

Apods a finalizacdo da etapa anteriormente descrita, procedeu-se a
reorganizagdo dos cddigos, numa tentativa de os agrupar em categorias mais
abrangentes (temas e subtemas). Nesta etapa, as categorias criadas
dependeram da sua pertinéncia para o estudo, e ndo da sua frequéncia ao
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longo das entrevistas. Contudo, os temas criados foram temporarios e, mais
uma vez, sujeitos a varias reformulacdes até se alcancar o mapa tematico
final (Braun & Clarke, 2006).

No final, procedeu-se, hovamente, a revisdo dos temas e leitura das
entrevistas, de forma a verificar a coeréncia e pertinéncia quer dos temas,
quer dos excertos das entrevistas associados aos temas (Braun & Clarke,
2006). As designacdes provisorias de cada tema e subtema foram sendo
apuradas, através de sucessivas reunides entre os elementos da equipa de

investigacdo do projeto.

IV — Resultados

Da andlise tematica efetuada emergiram cinco grandes temas que
procuraram refletir forcas e recursos importantes para as maes-cuidadoras®,
dando origem a um mapa tematico organizado em temas e subtemas (cf.
Figura 1). Os temas demonstram a importancia que as maes-cuidadoras
conferem a cooperagdo intrafamiliar e & rede de apoio, o realce que atribuem
a percecdo de competéncia para lidar com as exigéncias associadas a
paralisia cerebral, e a necessidade de evitar que a condigdo seja o epicentro
da sua vida, conservando uma visdo positiva da experiéncia. Segue-se uma
descricdo mais detalhada de cada um destes temas, bem como dos subtemas

associados, ilustrados com excertos das entrevistas.

3 Dado que os participantes sdo todos do sexo feminino, justifica-se a
utilizacdo do termo “mées-cuidadoras” na analise dos resultados.
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Colaboracao do par parental

L Colaboragéao Intrafamiliar

For¢a da crianga/adolescente }
Familia alargada }
Rede de Apoio Profissionais de salde W

Associagao de Paralisia Cerebral (APC) }

Mobilizacado na reabilita¢do da crianga }
Forgas e Recursos de

Pais-Cuidadores

Evolugdo na crianga W

Descentralizagao da paralisia cerebral }

"P6r a PC no seu lugar”

Normalizacdo da condi¢do ]

Esperanca no futuro J

Visao positiva

Crescimento e mudangas individuais

Figura 1: Mapa tematico das forgas e dos recursos de pais-cuidadores

Os temas demonstram a importdncia que as maes-cuidadoras
conferem a cooperacéo intrafamiliar e a rede de apoio, o realce que atribuem
a percecdo de competéncia para lidar com as exigéncias associadas a
paralisia cerebral, e a necessidade de evitar que a condigdo seja o epicentro
da sua vida, conservando uma visdo positiva da experiéncia. Segue-se uma
descricdo mais detalhada de cada um destes temas, bem como dos subtemas
associados, ilustrados com excertos das entrevistas.
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4.1. Colaboracéao intrafamiliar

A colaboracdo da familia nuclear no processo de adaptacdo foi um
tema recorrente ao longo das entrevistas. Assim, este tema reflete a forma
como as participantes percecionam a importancia do suporte mutuo entre 0s
elementos do sistema parental, vendo o(a) filho(a) como um “projeto
comum?”, e enfatizando a ajuda da propria crianga no processo de adaptagao.
No mesmo sentido, também se verifica que a reorganizacdo da familia,
nomeadamente, no que diz respeito ao estabelecimento de novas prioridades,

se constitui um importante recurso de adaptacdo a paralisia cerebral.

4.1.1 Colaboracéo entre o par parental

O relacionamento e a colaboracdo entre elementos da diade parental
surgiram nas narrativas de algumas maes-cuidadoras. De facto, apesar das
dificuldades, a forte ligacdo entre os membros do casal em torno de um
“projeto comum” emerge como uma forga para lidar com a paralisia cerebral
do filho, tal como ilustra o seguinte: “Enguanto casal tivemos um periodo
dificil, nunca esteve em causa ndo nos entendermos e ndo seguirmos isto
como um projeto comum, sempre foi um projeto comum dos dois”
(Margaridalfilho|4A). Na entrevista com outra mae foi evidente a
importancia atribuida a responsabilidade parental: “Eu digo assim, ‘as
separacfes ndo justificam de nada, porque é assim, por exemplo, aqui no
Nosso caso, tu terias sempre que ter ligacéo para assumir as situacoes deles,
porque és pai, eu teria porque sou mée, e ndo ha vantagens nenhumas, eles
ndo tém culpa de nada, zero de terem nascido com os problemas que tém, de
terem nascido com a condi¢cdo que nasceram, tu ndo os vais abandonar, eu
nao os vou abandonar, ndo ha sentido nenhum, tu ndo deixaste de gostar de
mim, nem eu de ti, por eles terem nascido assim, temos que encarar as
Situagdes, ndo é o comum ‘agora ficas tu, cuida tu, porque eu vou a minha
vida’, isso ndo é nada, porque ndo justifica nada’” (Célialfilhos|6A). Outra
méae referiu que, apesar de estar divorciada do pai do filho, a prioridade
sempre foi 0 bem-estar e as necessidades da crianca, evidenciando o esforgo
parental nesse sentido: “eu e o pai, neste momento estamos separados, na
altura estdvamos juntos, mas ndo interessa, ¢ a mesma coisa. Eu e o pai,
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pronto, sempre fomos pessoas preocupadas e pronto, interventivas”
(Helenalfilho|8A).

4.1.2. Forca da crianca/adolescente

Durante as entrevistas foram mencionados aspetos relacionados com
a crianca e que facilitaram o processo de adaptacdo das maes-cuidadoras as
exigéncias da paralisia cerebral, em particular, a forca que os(as) filhos(as)
transmitem aos Pais. Por exemplo, uma mée refere: “Eu acho que o proprio
A. ajuda ... hmm a nés todos termos mais forca, ele proprio acho que nos da
essa for¢a” (Isabellfilho|17A). Outra mée salientou o facto do filho lhes
transmitir forga e persisténcia para vencer os desafios: “Mas também ja dei
com ele a treinar em frente ao espelho, a correr igual aos jogadores de
futebol, portanto...acho que eles as vezes também sao uma grande forga da
natureza e de facto o B. ensinou-me isso, as adversidades e os handicaps
dele, a condicdo dele, é um handicap mas ele ndo desiste , e portanto se ele
ndo desiste nds também ndo vamos desistir e vamos trata-lo com a maior
das serenidades possiveis” (Margaridalfilho/4A). Numa fase inicial apds a
descoberta do diagnédstico da filha, uma méae refere que o marido ‘“nédo
aceitou que a filha fosse diferente e por isso abandonou-nos no hospital .
Nesse periodo, Cristina, ao ver-se sozinha com uma bebé recém-nascida,
refere que foi na filha que conseguiu ir buscar forgas para superar a
adversidade: “Eu conseguir ver que a minha filha que estava ali, que
precisava de mim, ela dava-me forca a mim e eu dava-lhe forca a ela”
(Cristinalfilha]15A).

4.2. Rede de apoio

Este tema pretende demonstrar como o apoio da familia alargada, dos
profissionais de salde e da APC constituem um recurso importante

reportado pelas mées-cuidadoras.

4.2.1. Familia alargada

No que concerne a percecao de apoio por parte da familia alargada, os
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avos e/ou os padrinhos foram percecionados como “pilares” que importantes
e gue ajudam os pais-cuidadores a lidar com as exigéncias da condicdo dos
filhos. Este apoio traduziu-se quer em termos materiais, como emocionais.
Relativamente ao apoio material, uma mae relatou que sem a ajuda
dos avos teria sido dificil lidar com a paralisia cerebral. Esta mée destaca,
em particular, as ajudas nas tarefas do quotidiano, tais como, 0 apoio nos
cuidados a crianca e na gestdo dos tratamentos e o apoio financeiro: “ Nés
temos a sorte, o B. tem a sorte de ter uns avés muito presentes, hmmm, a
varios niveis, presentes em tempo, para o trazer, presente financeiramente
que nos apoiam nalgumas coisas, e isto faz a diferenga né, faz com que nés
continuamos a ter alguma qualidade de vida” (Margaridalfilho]4A). Outra
mée, refere ainda que, apesar de se sentir pouco apoiada pela restante
familia, o apoio dos seus pais foi importante: “Isso foi mais complicado,
porque eu ndo tive muito o apoio da minha familia, tive s6 dos meus pais,
gue me ajudavam diariamente com ele e essas coisas todas. Portanto, o0s
meus pais € que me ajudavam, a minha mde mais que 0 meu pai”
(Paulalfilho|17A). Neste ambito, inclui-se também o exemplo da mée dos
gémeos que, ao ser cuidadora a tempo inteiro (uma vez que, devido as
exigéncias do cuidado dos filhos interrompeu a sua vida profissional, o que
obrigou o marido a trabalhar mais horas para puder sustentar a familia),
revela que o apoio extra dos sogros se reveste de grande significado: “O meu
marido tem de trabalhar durante a semana e ao fim-de-semana, que é para
eu puder estar sempre a acompanha-los durante a semana e sempre, porque
é os dias todos, pronto. Por isso é que ando mais sempre eu, ou a minha
sogra e 0 meu sogro, pronto, andam a fazer um bocadinho as vezes deles,
mas alguém tem de trabalhar, porque as despesas também sdo muitas”
(Célia[filhos|6A). Por sua vez, outra mée reforca o apoio emocional, quer dos
pais, quer dos padrinhos: “Realmente os meus pais séo dois pilares, ou um
pilar que é a minha, é o meu pilar e é o pilar do meu C., é fantastico, sdo
mil, o maximo. Sao fantasticos, fabulosos. Hmm depois tenho também a
minha madrinha, 0 meu padrinho que sdo como meus segundos pais, que
também tém uma ligacdo ao J. enorme. (...) Os meus padrinhos, por
exemplo, desde que o J. nasceu até estar no hospital, sempre teve esse més
todos, mas vinham ndo era para verem o J., era para estar comigo, ou virem

almocar comigo, connosco pronto. Hmm foram e séo, realmente uns pilares
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muito grandes” (Helenalfilho|8A).

N&o obstante o apoio da familia alargada ter sido referido pela maioria
das mées, num caso especifico, a par da percecdo de apoio (“eu fui tendo
ajuda da minha familia”), foi referida a imcompreensdo e desvalorizacao da
situacdo por parte dos membros da familia: “na familia em concreto
achavam que... que ndo era nada, que seria s6 um simples atraso, néo
achavam que a menina tivesse qualquer tipo de problema, tanto é que na
altura até disseram que eu ndo andava a tratar da saude da minha filha, que
andava era a passear, pronto, houve assim certos contratempos”
(Cristinalfilha|15A).

4.2.2. Profissionais de saude

Apesar da relacdo entre os pais-cuidadores e os profissionais de saude
gue acompanham a crianca nem sempre ser vista como positiva, o apoio das
equipas de satde, em particular no contexto hospitalar, foi apontado como
um contributo importante no processo de adaptacdo de algumas maes. Para
duas maes, este apoio parece ter sido particularmente importante na fase de
descoberta do diagnostico. Em ambos os casos, o suporte emocional foi
pontuado como fundamental na forma como lidaram com a adversidade:
“Houve de facto pessoas naquela equipa que fizeram a diferenca na
maneira como eu aceitei, e uma delas foi uma enfermeira... de facto se
calhar sem tantos conhecimentos na area da psicologia mas que s6 por me
entrar no quarto e dizer ‘amanhd... v& que pensa isso de outra maneira’
‘um dia de cada vez’ e isto de facto...” (Margaridalfilno|4A). Outra mée
também referiu que, apesar do choque inicial, 0 médico que a acompanhou
foi essencial para ela perceber que a situacdo era controlavel: “Tudo e mais
alguma coisa, mas 0 médico também disse gue... (ai meu deus) ... podiamos,
que ha sempre ultrapassar a doenca, de viver com a doenca, de o ajudar”
(Paulalfilho|17A).

A relacdo positiva com os profissionais de salde assumiu particular
relevo na narrativa de uma mée, que menciona que em todo o processo de
diagndstico e reabilitacdo do filho, os profissionais que os acompanharam
assumiram um papel essencial: “Fomos super bem acolhidos no pediéatrico,

hmm, quando o C. ficou la internado (...) tivemos a terapeuta E. no Hospital
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Pediatrico, que foi assim uma estrelinha fantastica, que fez com que ele, até
l4 estar, até um ano e meio dois anos, fez o percurso que tinha que fazer

como uma crianca quase normal pronto” (Helena|filho|8A).

4.2.3. Associacdo de Paralisia Cerebral (APC)

O apoio dos profissionais da APC foi também referido como um
recurso importante no processo de adaptacdo a paralisia cerebral. Assim,
uma mae destacou o apoio informativo, pela oportunidade de conhecer
melhor a condicéo da filha: “Depois de ser encaminhada para aqui, ai sim,
ai comecgou... jad comecei a esclarecer-me o que era a paralisia cerebral, o
que € que, quais eram os efeitos, as dificuldades que eram apresentadas,
neste caso” (Cristinalfilha|15A). Neste sentido, outra mde também refere o
apoio técnico e pratico dos profissionais da instituicio como elementos
essenciais: “A mim o que me tem ajudado mais sdo as terapias, as
terapeutas, com quem tem trabalho as pessoas com o D., nas terapias,
porque elas vdo me dando hmm, neste caso do trabalho, assim no dia-a-dia,
de o usar. Tém dicas para o ajudar, tem a terapia da fala, como ele néo fala,
para o ajudar a comunicar, portanto sinto mais as terapeutas que me tém
ajudado a saber lidar com a paralisia, a maneira mais facil, tanto para mim
como para ele, porgue sou a pessoa que mais esta com ele. Tem sido isso, as
terapeutas é que me tém ajudado mais sim” (Paulalfilho|17A). Outra mae
refere ainda que a experiéncia positiva que teve com os profissionais de
salide se manteve com a chegada a APC: “E depois de virmos para aqui,
para a APC, fomos também extremamente bem acolhidos, foi fantastico.
» Hmm, pronto, a nossa coordenadora é a C., da terapia da fala. Da parte
da terapia da fala estava com o L., depois passei para a L., e pronto, as
coisas tém corrido também lindamente” (Helenalfilho|8A). Outra mae
reconhece a colaboragdo dos técnicos da APC no processo terapéutico do
filho: “Tive a sorte, sim tive a sorte aqui na APC sempre... com as
limitagdes de uma instituicdo ndo €, com os acordos que tém, que ndo
podem fazer tudo mais tive a sorte de sempre colaborarem no plano de
reabilitacdo do B. ” (Margaridafilhoj4A)
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4.3. Percecdo de competéncia

Este tema emerge das descrigdes das maes-cuidadoras sobre a forma
como percecionam éxito ao lidar com a paralisia cerebral. Esta percecdo de
competéncia é evidenciada, quer pela mobilizacdo ativa no processo de
reabilitacdo do(a) filho(a), quer pelos progressos no desenvolvimento da

crianga.

4.3.1. Mobilizacéo na reabilitagdo da crianca

A maioria das maes-cuidadoras relata a participacéo ativa e a procura
de estratégias que potenciem o desenvolvimento do(a) filho(a), salientando
que “temos tentado tudo” para que o(a) filho(a) evolua 0 méximo possivel.

A mobilizacéo para a reabilitacdo da crianga foi um tema recorrente
nas entrevistas das mées, sendo um importante contributo para a percegdo de
competéncia no seu papel de cuidadora. Desta forma, as mées relatam que o
acompanhamento precoce da crianga foi a essencial na evolucdo do(a)
filho(a), tal como ilustra a seguinte mde: “Felizmente, e também por ter
comegado com as terapias desde os 5 meses, o C. foi ensinado a rebolar, foi
ensinado a sentar, foi ensinado a gatinhar, foi ensinado a andar
corretamente sempre nos timings certos e nas alturas certas”
(Helenalfilho|8A). Noutro caso, uma mée relata que o aconselhamento dos
médicos foi essencial na descoberta de terapias adequadas ao
desenvolvimento do filho. Assim, ao seguir a orientacdo dos profissionais,
esta mde também perceciona um sentimento de competéncia: “A minha
preocupacao era o que é que eu podia fazer para o ajudar né? Entdo ele (o
médico) explicou-nos o que poderiamos fazer, e fomos fazendo, fomos
fazendo, fomos ajudando. (...) ah, disseram-nos também que podiamos ter
fisioterapia, que foi logo uma das coisas que foi feito quando ele era mais
pequenino, comegou por fazer fisioterapia. Depois, entdo, tivemos
conhecimento das outras terapias. Terapia da fala, terapia ocupacional,
tudo o que pudesse fazer com que ele se desenvolvesse melhor e conseguisse
adquirir, conseguisse fazer algumas coisas. E comeg¢damos a fazer terapias”
(Paula[filho|17A). Outra mée também ilustra a mobilizacdo na procura de
respostas, assim que identificou sinais no desenvolvimento atipico da filha:
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“Ela comegou a andar ja tinha 2 anos de idade... acho que no fundo
comecou mais depressa, mais cedo a falar do que a andar neste caso, € ja
ai, nessa altura, quando ela comegou a andar eu ja notei que ela, que ali
havia alguma coisa que ndo estava bem e eu comecei de caminho a saber o
gue podia ser feito ou ndo para atenuar as dificuldades dela, digamos assim,
e comecei a fazer fisioterapia na minha terra e depois vim para aqui, para
aqui para o centro” (Cristinalfilha|15A). Outra mée enfatiza a procura dos
melhores cuidados de salde para o filho, de forma a potenciar o seu
desenvolvimento e capacita-lo para o futuro e autonomia nas suas decisdes:
“Depois acho que me foquei em trabalhar, em poder dar-lhe o melhor em
termos da qualidade de vida que ele poderia ter e em termos dos acessos a
cuidados de salde e a mecanismos e a meios, fosse o que fosse. (...). Quero
muito ajuda-lo, quero muito gue ele tenha... nao lhe vou dizer que ndo, se eu
puder lutar para que ele cada vez arraste menos a perna. Se eu lhe puder
dar as condicdes para ele um dia tomar essa deciséo ele, de investimento, eu
dou-lhas, que ele um dia ha-de tomar as suas decisdes. Ha-de decidir se
guer ser tdo massacrado em terapias para deixar de arrastar um bocadinho,
Ou se quer parar, isso é uma decisao dele. Eu quero lhe facultar essa opcao,
que ele cresca de forma mais simétrica possivel para que depois ele siga o
caminho que queira seguir. Ele depois é que tem que fazer esse caminho,
ndo serei eu por ele” (Margaridalfilnoj4A). O envolvimento das mées no
processo de reabilitacdo do(a) filho(a) também é evidente na forma como
fazem tudo o que esta ao seu alcance para que o(a) filho(a) se desenvolva, tal
como menciona a seguinte méde: “Mas nds agora vamos tentando tudo, que
esta idade chave seja a de maior exploracdo para que eles consigam abrir
um bocadinho mais os campos deles, depois chega a um ponto que ja nao se
desenvolve mais, fica assim mas, até 14, que se consiga 0 maximo que se

conseguir ” (Célia|filhos|6A).

4.3.2. Evolucéo da crianga

A identificacdo de sinais de evolucdo dos(as) filhos é também uma
forca importante para estas mées, contribuindo para a sua confianga na
percecdo de competéncia. Por exemplo, uma mae refere: “E eu tenho um

filho que est& a andar, cognitivamente esta ao nivel de uma crianca da idade
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dele, tem uma hemiparesia, mas tenho a sorte de ver ganhos significativos e
de o ver integrado no meio normal, e ndo precisar de cuidados de salde
mais especificos” (Margaridalfilho|4A). Esta mae realca, ainda, que o0s
progressos no desenvolvimento do filho lhe proporcionam seguranca no
futuro: “A tranquilidade que me deu, saber que ele esta suficientemente bem
para ser um individuo capaz, funcional, para um dia ndo precisar de um
cuidador” (Margaridalfilno|[4A). No mesmo sentido, outra mde também
menciona: ‘felizmente o C. ficou afetado na parte mais fina, e a parte
cognitiva ficou muito desenvolvida e também pelas terapias que teve, e por
ele proprio, provavelmente. SO para terem uma ideia que o C. aos dois, trés
anos sabia 0s numeros e as letras todas, e aos trés anos e meio, quatro,
estava a ler, por ele, sem ninguém lhe ensinar... um middo com paralisia
cerebral. (...) Mas, felizmente, no meu caso tem sido um desafio que tem
valido a pena, e uma luta que tem valido a pena. (...).. O meu filho, neste
momento escreve. Ndo tem uma letra téo bonita, ndo, ndo tem, mas escreve.
Hmmm e isso para mim é muito gratificante, muito” (Helenalfilho|8A).
Embora reconheca que o desenvolvimento dos filgos estd muito
comprometido, a identificagdo de pequenos progressos na crianga é também
importante para esta mae: “Eles ja fazem algumas coisitas que a gente
pensava até que eles nem chegavam a fazer, e eles ja as conseguem fazer”
(Célig[filhos|6A). Outra mée relata que, apesar dos desafios inerentes ao
cuidado de uma criangca com paralisia cerebral, é gratificante ver a sua
evolugdo. Desta forma, mesmo considerando que o papel de cuidador é um
desafio constante, as maes também reforcam as conquistas dos filhos como
sendo uma vitoria: “Pronto e vamos assim evoluindo, mas é uma luta
permanente, €. Mas quando as conquistas sdo, quando temos conquistas é

muito gratificante, muito” (Paulalfilho|17A).

4.4, “Por a PC no seu lugar”

Este tema pretende refletir a forma como os pais-cuidadores definem

0 papel que a doenca ocupa na sua vida. Desta forma, emerge das narrativas

sobre a forma como as maes-cuidadoras entrevistadas procuram evitar

centralizar a sua vida em torno da paralisia cerebral do(a) filho(a) e a forma
como procuram normalizar a condi¢do crénica pediéatrica.
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4.4.1. Descentralizacao da paralisia cerebral

Apesar da paralisia cerebral ser uma condi¢do que comporta muitas
exigéncias no dia-a-dia dos pais-cuidadores, estes também demonstram a
necessidade de procurar um equilibrio, evitando centrar as suas vidas em
torno da condi¢do. Centralizar no “n6s” familiar foi particularmente
importante no processo de adaptacdo de uma mae, que ilustra como: “Ele
tem esta particularidade de precisar de ter estas atengbes em algumas
coisas, mas isto também ndo vai ser o foco da nossa familia. J& percebemos
que se fizermos isso, também o descoramos tudo o resto e descoramos
daquilo que é o equilibrio dele que é a familia. Ele vai ter a intervencdo que
nos pudermos pagar, que for prioritaria e que ndo ponha em causa o bem-
estar da irmd, também temos isto muito presente. (...). “Estamos a comecar
a perceber que a familia é um todo, ndo é s6 o B. ndo é, e acho que ja
conseguimos, ja atingimos essa maturidade” (Margaridalfilho]4A). Noutro
caso, a descentralizacdo da paralisia cerebral pode ser ilustrada pelo evitar
pensar nas consequéncias futuras desta condigdo: “E um dia de cada vez...
ha muita gente que pensa 0 que é que vai ser quando nés morrermos e eu

prefiro ndo pensar... alguma coisa hé de vir” (Isabel|filho|17A).

4.4.3. Normalizagéo da condicéo

A importancia de normalizar o desenvolvimento da crianca, apesar
das suas limitagdes foi também evidente nas entrevistas de quatro maes-
cuidadoras. Assim, uma mée relata que a ligeira severidade da condi¢do do
filho favorece a nocdo de normalidade: “Agora o C., € um menino
aparentemente normal, ele tem alguma dificuldade na motricidade fina e na
fala. E as lacunas do C., ele em termos cognitivos é um menino normal, e
até acima da média. Ele estd no segundo ano, tem sido uma crianca de
muito bons, pronto, até agora” (Helenalfilho|17A). Noutro caso, a
normalizacdo da condicdo surge como um esforgo para que a crianga se
aceite: “Olhe, acima de tudo, eu quero criar um ser humano, capaz de lidar
com as adversidades e com a frustragdo que ird sentir, eu estou plena que iré
sentir, pelas suas limitacdes. E quero que ele lide bem, e que ndo veja isso um
obstaculo, mas algo sim que vai fazer parte da vida dele, e que ele vai ter que
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gerir, como outras pessoas gerem outras tantas coisas” (Margaridalfilho[4A).
Esta mae refere, ainda, que ndo faz distincdo entre os dois filhos, numa
tentativa de tornar o mais normal possivel a relagdo intrafamiliar:
“Queremos muito que ele tenha 0 mesmo nivel de educacéo que a irma dele,
e portanto o B. ndo vai ser diferente do que é a C. em termos de exigéncias
la em casa. As exigéncias sdo as mesmas (...). Sempre exigi do B. esta
normatividade. Portanto 14 em casa, ele ndo é coitado porque se queixa”
(Margaridalfilho]4A). Para outra mae, as criticas de que foi alvo num periodo
inicial deram-lhe forcas para lidar com a situacdo com a maxima
normalidade possivel: “A minha filha ndo tem deficiéncia para mim, a
minha filha unicamente tem limitagédes... a nivel fisico € motor, ela nao é
burra de todo... foi assim que tive que responder a certas pessoas”
(Cristina|filha|15A). Para esta mde, a comparacdo da filha com outras
criancas com paralisia cerebral também surge como uma estratégia de
normalizacdo: “E uma carga de trabalho (risos), porque temos de, neste caso
tenho de explicar & minha filha o ela saber que tem limitacGes e dificuldades
mas que ha outras criancas iguais a ela, ou piores que ela, e que também nao
desistem” (Cristinalfilha|15A). A valorizacdo do desenvolvimento normal da
crianca e a tentativa que o filho ndo se sinta diferente também ¢ ilustrado no
exemplo de Isabel, mde de um adolescente: “Eu vou leva-lo, depois espero
um bocadinho, vou dando uma volta e vou busca-lo, para ele poder namorar

como 0s meninos de 16 anos e 17 ” (Isabel|filho|17A).

4.5. Visdo Positiva

A visdo positiva da situacdo também surgiu como um recurso
importante para as méaes-cuidadoras lidarem positivamente com as
exigéncias da paralisia cerebral. Assim, este tema ilustra a importancia de
manter a esperanca no futuro, bem como a oportunidade de crescimento e

mudancas positivas que advém da experiéncia.
4.5.1. Esperanca no futuro
Varias mdes manifestaram um olhar positivo para o futuro, com

esperanca na independéncia e funcionalidade da crianca. Desta forma, uma
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mae refere: “Tem de haver sempre esperanca e um sentido na vida em dizer
assim ‘um dia, a minha filha vai tirar a carta, ter carro, ter a propria vida
dela e eu vou-me sentir... feliz’” (Cristina|filha]L15A). No mesmo sentido,
outra mae também menciona: “Isto tudo ainda ha de dar uma volta como eu
costumo dizer, e que a volta que dé pelo menos seja boa para eles e que eles
figuem assim uns homenzinhos e que evoluam no bom sentido, é aquilo que
a gente espera. (...). “Isto ndo é facil... eu espero que no futuro eles
consigam evoluir mais um bocadinho, mas também tenho nocdo que a
100%, as coisas a 100% ja ndo... ” (Célialfilhos|6A). Com efeito, outra méae
também perspetiva um futuro positivo para o filho, no entanto, considera que
a preocupacdo serd uma constante: “Eu espero que o futuro dele seja um
futuro risonho. Ele nédo vai evoluir mais, ele estd... o que eu espero do
futuro? Que seja um bom futuro para ele, mas com preocupacdo”
(Paulalfilho|17A). Apesar das limitagcfes, uma mde menciona acreditar nas
capacidades do filho em ultrapassar as adversidades, evidenciando esperanga
no futuro: “Eu sei que o C. vai ter sempre complicacdes, eu sei, mas ele vai,
eu acredito que, com a capacidade dele, ele vai conseguir contornar essas
situacGes. Melhor, pior, mas vai conseguir contorna-las, portanto € o que eu

espero do futuro” (Helenalfilho|8A).

4.5.2. Crescimento e mudangas individuais

Quatro maes-cuidadoras relataram a percecdo de crescimento e
mudangas individuais como resultado da experiéncia de cuidarem de um(a)
filho(a) com paralisia cerebral. Por exemplo, uma mée relata como o
aparecimento da paralisia cerebral modificou a forma como passou a
enfrentar os problemas: “Acho que me sinto mais desenrascada, a tentar
resolver os problemas e tudo eu era mais... fechada do que ainda sou hoje,
se eu pudesse fugir de tudo.. fugia... e hoje eu ndo fujo das coisas. Tento ir
sempre nas calmas, ndo gosto de fazer nada a explodir mas néo fujo das
coisas que tenho de fazer...” (Isabel|filho|17A). No mesmo sentido, outra
mée evidenciou um sentimento de crescimento pessoal, associado a
experiéncia com a condicdo do filho, revelando que perceciona uma
mudan¢ca na visdo que tem do mundo, em particular, sobre a

imprevisibilidade da vida: “A mim tornou-me de certeza uma pessoa mais
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madura, e penso que melhor porgue nés na vida achamos que controlamos
tudo e o B. wveio me ensinar que ndo controlamos nada”
(Margaridalfilho|4A). O papel do tempo também se revelou importante na
forma como estas méaes se adaptaram a condicdo crénica pediatrica, uma vez
gue a experiéncia adquirida também enfatiza a percecéo de crescimento que
algumas maes relatam: “Tudo é diferente, mas depois com o decorrer do
tempo, com a forma como vou lidando com ele, aprendendo, ao fim. E
diferente, é dificil e é diferente, mas com o decorrer do tempo nds
habituamo-nos. Vamos aperfeicoando as coisas que temos que aprender.
Hoje em dia, claro que é diferente, mas ja é normal para mim, no dia-a-dia,
tudo. Porque eu ja consigo comunicar bem com ele. Lido bem com ele, ele
lida bem comigo, portanto ndo h& assim... ¢ claro que, no fundo, ha sempre
aquela tristeza por ter um filho diferente, mas fui aprendendo, fui tento
conhecimentos, no dia-a-dia, portanto para mim ja é normal, ndo ha assim
nada que me assuste, pronto ndo ha mesmo ndo.” (Paulalfilho|17A). Uma
mde relatou que experiéncias passadas com problemas de saude na familia
constituiram um fator importante para lidar com a paralisia cerebral do filho.
Assim, a partir de experiéncias prévias, esta mae conseguiu atribuir um novo
significado ao acontecimento, ilustrando, também, uma atitude positiva face
a condicdo: “Nos ja estdvamos um bocadinho habituados a dificuldades,
porque é assim, eu ja tinha passado, em termos passados, em termos de mim
e de mae, ja tinha passado problemas muito graves com a minha mae,
problemas cardiacos, ja tinhamos a linha de vida na mao jA por varias
vezes, e quando eles apareceram, isto ndo tornou mais facil, mas tem uma
lente diferente, porque ja ndo era a olhos fechados que estavamos ali. Ja
estdvamos habituados a dificuldades e entdo dizemos isto agora aconteceu,
e n6s temos que ajudar, temos que enfrentar, porque se vamos a desanimar
vai ser pior e pode ser que isto, pronto. Nds ja estavamos habituados a
dificuldades e conseguimos gerir isso de uma maneira diferente”
(Célia[filhos|6A).

V - Discussao

A presente investigacdo tem como objetivo contribuir para a

compreensdo das forcas e dos recursos que, na perspetiva dos pais-
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cuidadores de criancas ou adolescentes com paralisia cerebral, contribuem
para a sua adaptacdo a condi¢do. De forma a responder a este objetivo, 0s
resultados obtidos agruparam-se num mapa tematico composto por cinco
grandes temas: (1) a colaboracdo intrafamiliar; (2) a rede de apoio; (3) a
percecdo de competéncia; (4) o “pdr a PC no seu lugar”, e (5) a visdo
positiva.

Antes de discutir os resultados obtidos, importa atender a algumas das
caracteristicas da amostra estudada. Participaram no presente estudo seis
méaes-cuidadoras de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, numa
faixa etéaria entre 30 e os 50 anos. A maioria das mées-cuidadores tem dois
filhos, no entanto, a necessidade de atender ao cuidado simultaneo de um(a)
filho(a) com e de outro(a) sem paralisia cerebral, tentanto ndo descurar a
atencdo a nenhum dos dois, foi apenas pontuado por uma mée. Como tal,
podemos afirmar que, de uma forma geral, as maes-cuidadoras deste estudo
parecem evidenciar um “bom” equilibrio entre as exigéncias decorrentes da
condigéo de paralisia cerebral e as necessidades de outros(as) filhos(as). Em
relacdo ao estado civil, apesar de se incluirem mées casadas, divorciadas e
recasadas, constata-se que, atualmente, a situacdo familiar é estavel e
percecionada como um fator positivo no processo de adaptacdo. Contudo,
apesar do namero reduzido de participantes neste estudo, pode-se concluir
gue o perfil do cuidador vai de encontro ao que é referido na literatura
(Raina et al., 2005), destacando-se a total representativade de maes-
cuidadoras nesta investigagdo. Relativamente as caracteristicas do(a) filho(a)
com paralisia cerebral, destaca-se a auséncia de representatividade dos
diferentes graus de severidade da condi¢do, sendo o grau ligeiro o
predominante. No entanto, considera-se que a amostra estd bem distribuida
relativamente as idades, uma vez que inclui um ndmero igual de criancas e
adolescentes.

Relativamente a analise dos temas identificados no presente estudo,
importa frisar que a familia € considerda um dos contextos mais préximos do
individuo (Kazak, Rourke, & Navsaria, 2009), pelo que tende a ser a
primeira fonte de suporte na presenca de uma adversidade (Walsh, 2006). De
forma congruente com esta concecdo, a cooperacdo intrafamiliar foi
percecionada pelas maes-cuidadoras como um recurso importante no

processo de adaptacdo a condicdo do(a) filho(a). Relativamente & familia
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nuclear, algumas mées-cuidadoras deste estudo atribuiram especial destaque
a colaboracdo e unido do casal ao lidar com a paralisia cerebral, ilustrada
pela no¢do de que o(a) filho(a) € um “projeto comum” do par parental.
Resultados semelhantes foram encontrados por Pelchat, Levert, e Bourgeois-
Guérin (2009) e por Cunha (2009) que evidenciam que, perante uma
condicdo cronica pediatrica, apesar de alguns pais percecionarem o evento
como uma fonte de tensdo, também emergem mais fortes e unidos enquanto
casal. Em relacdo a familia alargada, o apoio dos avos foi o mais
evidenciado pelas mées-cuidadoras deste estudo. De facto, estudos indicam
que o apoio dos familiares nos cuidados diarios a crianca (e.g. gestdo dos
tratamentos) sdo um importante recurso, proporcionando uma diminuigdo da
sobrecarga do cuidador (Reid et al., 2011; Santos et al., 2019). Assim, um
estudo de Florian e Findler (2001) conclui que as maes identificam os
elementos da familia alargada (e.g. avds) como fontes de suporte estaveis e
de confianga, que podem, eventualmente, contribuir para o0 seu processo de
adaptacéo.

A luz do modelo de resiliéncia familiar de Walsh (2006), os resultados
relativos a colaboracdo e suporte da familia aproximam-se da dimensao
“padrdes organizacionais”. Walsh (2006) ressalta que a familia tende a
funcionar melhor quando os elementos sabem que podem contar uns com 0s
outros. Neste sentido, Patterson (2002b), também postula que um sentimento
de coesdo familiar é frequentemente reportado pelas familias como um fator
protetor perante um evento significativo.

No entanto, ndo foi apenas na esfera familiar que as mées-cuidadoras
percecionaram fontes de apoio para lidar com as exigéncias da paralisia
cerebral. O apoio dos profissionais de saude foi, também, um dos recursos

mais valorizados pelas mées entrevistadas. Estes resultados corroboram o

(98

estudo de Reid et al. (2011) que refere que a experiéncia dos pais
positivamente influenciada pelos profissionais de salde que acompanham a
crianga. Assim, estes profissionais sdo vistos como uma figura de referéncia
para a familia (Polita & Tacla, 2014), devido a prestacdo de servicos e
informac@es fornecidas, que contribuem para o conhecimento da condicdo
(Reid et al., 2011), bem como pela percecdo de acolhimento e vinculo de
proximidade (Santos et al., 2019). E interessante notar que, na presente

investigacdo, algumas das mées que relatam menos apoio familiar, parecem
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evidenciar uma maior perce¢do de apoio por parte dos profissionais de salde
e da instituicdo de referéncia.

A necessidade de as mées-cuidadoras serem capazes de “pér a doenga
no seu lugar” (Gonzalez, Steinglass, & Reiss, 1989) e de relativizar a
condicdo foi evidenciada no presente estudo como um recurso importante,
apesar de ser uma tematica que ndo surge na narrativa de todas as maes. De
forma congruente com os resultados deste estudo, Cunha (2011) relata que
as estratégias utilizadas pelas familias para relativizar a condigdo de saude
do(a) filho(a) incluem o evitar centrar a vida em torno da doenca, a
comparagdo com outras situagdes, o foco no dia-a-dia e a minimizagéo do
impato da doenca na vida familiar. Em termos empiricos, alguns estudos tém
demonstrado que os pais de criangas com uma condi¢do crénica de salde
tentam manter a vida da crianca e da familia, o0 mais normal possivel (Knafl,
Breitmayer, Gallo, & Zoeller, 1996; Rehm & Bradley, 2005; Sallfors &
Hallberg, 2003). A presente investigagdo revelou que as estratégias
utilizadas pelas maes-cuidadoras para normalizar a paralisia cerebral
incluem a valorizagdo do desenvolvimento normal da crianca e a tentativa
que a crianca ndo se sinta diferente, sendo que resultados semelhantes foram
encontrados no estudo de Cunha (2011) sobre doenga cronica peditrica.

Tal como Walsh (2006) postula, a crenca de perce¢do de controlo e
competéncia, face a condigdo cronica, é também um fator promotor de
resiliéncia. Neste estudo, esta foi uma tematica recorrente, tendo sido
atribuido especial destaque a atitude proativa na mobilizacdo para a
reabilitacdo do(a) filho(a). Tal como Kelso, French e Fernandez (2005)
indicam que a proatividade na resolu¢cdo de conflitos, a procura de
informacéo e o acreditar na evolucdo da crianga constituem alguns recursos
importantes no processo de adaptacdo. No presente estudo, parece que as
méaes-cuidadoras que conseguiram identificar sinais na evolugdo dos(as)
filhos(as), tendem a expressar maior perce¢do de competéncia, 0 que
corrobora os resultados encontrados por Ketelaar et al. (2008). Na presente
investigacdo foi também identificada a importancia do papel do tempo, que
permite os pais-cuidadores obterem mais conhecimento e experiéncia com a
condicdo. Desta forma, é possivel apontar diferencas entre as maes de
criancas e as mées de adolescentes com paralisia cerebral, uma vez que estas

Gltimas, por estaram h& mais tempo a lidar com a condi¢do do(a) filho(a)
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relatam que “hoje em dia, claro que é diferente, mas ja é normal para mim”,
ilustrando o processo de adaptacdo a medida que a prépria crianga cresce.
Duvall (1988, citado por, Mussatto, 2006) enfatiza que a familia evolui ao
longo do tempo, pelo que, a medida que a familia enfrenta uma condicao
crénica e as exigéncias que dela advém, a resposta de adaptacdo também se
altera, no sentido tendencionalmente positivo. Walsh (2006) também refere
que a resiliéncia familiar é fortalecida pela experiéncia e aceitacdo da
passagem do tempo, bem como pelas mudangas que vao surgindo através
dos desafios e adversidades. Neste sentido, algumas mées-cuidadoras
também relatam a percecédo de crescimento e mudangas individuais, fruto da
experiéncia de lidar com um(a) filho(a) com paralisia cerebral.

Por fim, a manutencdo de uma visdo positiva e de esperanga no
futuro, sobretudo no que refere a independéncia e funcionalidade da crianca,
apresentam algum destaque no presente estudo. Estes resultados s&o
consistentes com 0s processos chave de resiliéncia familiares propostos por
Walsh (2006), ao enfatizar que a esperanca e o otimismo promovem a
capacidade da familia para enfrentar e recuperar de situacGes adversas. Na
presente investigacdo, foi interessante verificar que, para algumas mées,
guanto maior é a severidade da paralisia cerebral e a dependéncia do(a)
filho(a), maior é atitude positiva manifestada face & condicdo. Assim,
segundo o modelo conceptual de Walsh (2006), estes resultados podem ser
enquadrados na dimensdo “sistema de crencas”, salientando-se a esperanca e
visdo otimista da experiéncia como um recurso para enfrentar a paralisia
cerebral do(a) filho(a).

5.1. Limitacbes e sugestdes de estudos futuros

O presente estudo apresenta como limitagdo o facto de se tratar de
uma amostra com um numero reduzido de participantes e, sobretudo, por se
tratar apenas de mulheres, ou seja, mées-cuidadoras. A auséncia de pais-
cuidadores do sexo masculino é um aspeto relevante e que obriga a cautela
na interpretacdo dos dados obtidos. Assim, é importante que em estudos
futuros se procure que pais-homens estejam representados, por forma a
aprofundar, também, as experiéncias paternas. A limitacdo decorrente da

homogeneidade da amostra esta também presente no facto do grau de
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severidade da paralisia cerebral predominante ser o ligeiro, o que pode ter
implicacBes nos resultados obtidos no estudo. Futuramente, poderd ser
interessante explorar a influéncia de diferentes graus de severidade da
paralisia cerebral nas experiéncias de adaptacdo dos pais-cuidadores. Como
tal, deve-se procurar estudar amostras mais diversificadas, na qual se
encontrem representadas diferentes caracteristicas, quer dos pais-cuidadores,
quer das criancas, de forma a analisar amostras mais heterogéneas.

Importa salientar que o recurso a perspetiva de apenas um pai-
cuidador também pode ser entendido como uma limitacdo, uma vez que
impossibilita a percegdo da experiéncia familiar como um todo. Desta forma,
considera-se igualmente pertinente extender a unidade de analise a todos o0s
elementos do sistema familiar, para melhor compreender a sua experiéncia
no processo de adaptacdo a uma condicdo cronica pediatrica, como a
paralisia cerebral.

De notar ainda gque a recolha dos dados foi abruptamente interrompida
devido a situacdo pandémica. Assim, ndo foi possivel continuar a recolher
amostra até a saturacdo dos dados, o que significa que os resultados
poderiam ser diferentes se a recolha da amostra tivesse prosseguido até a
saturacdo. Este aspeto consubstancia-se também como uma limitacdo do

estudo.

VI - Conclusdes

A presente investigacdo teve como principal objetivo explorar a
experiéncia subjetiva de pais-cuidadores de criangas e adolescentes com
paralisia cerebral, identificando as forcas e 0s recursos que estes pais
percecionam como importantes no seu processo de adaptacdo a condicdo
cronica pediatrica. Neste sentido, a partir da analise tematica de entrevistas
semiestruturadas, foram identificados os seguintes fatores tradutores da
capacidade adaptativa dos pais-cuidadores face a paralisia cerebral: (1) a
importancia conferida pelos pais-cuidadores a rede de apoio do sistema
(familia nuclear, familia alargada e profissionais de saude), (2) a relevancia
da percecdo de competéncia para lidar com a paralisia cerebral, (3) a
necessidade de evitar a condi¢do seja 0 epicentro da sua vida, e (4) o valor

de conservar uma visao positiva da experiéncia.
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Os resultados obtidos permitem concluir que, apesar dos desafios
inerentes a paralisia cerebral, os pais-cuidadores conseguem mobilizar
recursos e ativar forcas durante o processo de adaptacdo a condicdo cronica
pediatrica. Em suma, o presente estudo, ao explorar como é que 0s pais-
cuidadores procuram lidar positivamente com a condi¢do do(a) filho(a),
distancia-se da habitual descricdo do impacto e das dificuldades,
constituindo assim um possivel contributo para o estudo da resiliéncia

individual e familiar neste contexto.
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Por exemplo:

O que pensou?
Como reagiu?

Como foi vivido na
familia?

Que dificuldades
sentiu/sentiram?

Ete.

Por exemplo:

O que tem ajudado a lidar
com as dificuldades?

O que tem sido
importante para cuidar do
seu(sua) filho(a)?

0O que mudou em si/na sua
familia?
(6] ?ue significa ter um(a)
1|ho(a‘3 com paralisa
cerebral?

Ete.

A MINHA HISTORIA COMO
PAI-CUIDADOR/MAE-
CUIDADORA DE UM(A)
FILHO(A) COM PARALISIA
CEREBRAL
CAPITULO 1 CAPITULO 2 CAPITULO 3
MOMEN'DO/PERIODO O QUE FEZ E TEM FEITO PARA E AGORA, COMO SE SENTE
EM QUE DESCOBRIU A LIDAR COM A PARALISIA COMO CUIDADOR(A) DE
PARALISIA CEREBRAL DO CEREBRAL DO UM(A) FILHO(A) COM
SEU(SUA) FILHO(A)? SEU(SUA) FILHO(A)? PARALISIA CEREBRAL?

Por exemplo:

O que significa ser
cuidador(a) de um(a)
filho(a) com paralisia

cerebral?

Como se sente hoje a sua
familia?

O que esperam do futuro?
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Anexo B — Termo de consentimento informado

FACULDADE DE PSICOLOGIA
E DE CIENCIAS DA EDUCAGAO
UNIVERSIDADE DE COIMBRA

Caro/a Participante:

Este trabalho de investigagdo, com o titulo “Exigéncias e Capacidades de Pais-Cuidadores de
Criangas e Adolescentes com Paralisia Cerebral” decorre no ambito do Mestrado em
Psicologia Clinica e da Saude (area de especializagdo em Psicoterapia Sistémica e Familiar), e
tem como principal objetivo identificar as principais dificuldades e recursos dos pais-

cuidadores perante a doenga crénica pediatrica do filho(a).

Para podermos estudar este tema atual, a sua colaboragdo é extremamente importante. As
informagdes pertinentes a este estudo serdo recolhidas por meio de um entrevista, cujo
objetivo é que o participante conte a sua histdria enquanto pai-cuidador/m&e-cuidadora de
um filho(a) com paralisia cerebral. De forma a obter uma analise completa dos dados, a

entrevista serd gravada.

Todas as informagGes prestadas sdo confidenciais e anénimas, servindo exclusivamente para
os fins da investigagdo em causa. A sua participagdo neste estudo é inteiramente voluntaria e
em qualquer altura poderd recusar continuar a participar, sem que tal tenha quaisquer
consequéncias para si ou para o seu filho(a). Caso venha a ter alguma duvida relativamente a

sua participagdo, pode contatar a equipa responsavel através do correio electrénico:

gaif@fpce.uc.pt

Toda a equipa de investigagdo reconhece o seu contributo como fundamental e, desde ja,

agradecemos a sua disponibilidade em participar neste estudo.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Apds ter tomado conhecimento dos objetivos da investigagdo, declaro que aceito participar
voluntariamente na mesma e que permito a utilizagdo dos dados recolhidos para efeitos

exclusivos deste estudo:

[Jsim [INzo
Data: _/ /

A equipa de investigacdo: Luciana Sotero, Ana Cunha, Juliana Queiroz, Alexandra Santos e
Inés Mimoso
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